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Abstract
Most studies of functional outcomes in hemiplegic stroke patients use standard disability rating scales (such as the Barthel Index). However,
planning the allocation of assistance and resources requires additional information about these patients’ expectations and needs.
Aims of the study. – To assess functional independence in daily living and house holding, changes in home settings, type of technical aid and
human helps, and expectations in hemiplegic patients 1 to 2 years after the stroke.
Methods. – Sixty-one out of 94 patients admitted to the neurovascular unit of French university hospital for a first-ever documented stroke were
consecutively enrolled. The study was restricted to patients under 75, since patients over 75 do not follow the same care network. Patients were
examined at their homes or interviewed by phone 17 months (on average) after the stroke. Standard functional assessment tools (such as the Barthel
Index and the instrumental activities of daily living [IADL] score) were recorded, along with descriptions of home settings and instrumental and
human help. Lastly, patients and caregivers were asked to state their expectations and needs.
Results. – Although only one person was living in a nursing home after the stroke, 23 (34%) of the other interviewees had needed to make home
adjustments or move home. Seven patients (11%) were dependent in terms of the activities of daily living (a Barthel Index below 60) and 11 (18%)
had difficulty in maintaining domestic activities and community living (an IADL score over 10). Although the remaining patients had made a good
functional recovery, 23 were using technical aids and 28 needed family or caregiver assistance, including 23 patients with full functional
independence scores. Twenty-five patients (42%) were suffering from depression as defined by the diagnosis and statistical manual of mental
disorders (4th edition, text revision, DSM IV-R). The patients’ prime concerns were related to recovery of independence, leisure activities and
financial resources. Family members’ expectations related to the complexity of administrative matters, lack of information and the delay in service
delivery.
Discussion and conclusion. – In under-75 hemiplegic stroke patients, high scores on standard disability rating scales do not always mean that no
help is required.
# 2009 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.
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Re´sume´
De tre`s nombreuses e´tudes ont e´value´ le devenir fonctionnel apre`s accident vasculaire ce´re´bral (AVC) a` l’aide d’e´chelles fonctionnelles, mais il
est ne´cessaire pour planifier les aides et les ressources a` mettre en œuvre de disposer aussi de donne´es de´taille´es sur les conditions de vie, les besoins
d’aide et les attentes de ces patients a` distance de l’AVC.
Objectifs. – E´valuer chez des patients victimes d’AVC constitue´ l’autonomie, les ame´nagements du domicile, les soins de re´e´ducation, les aides
techniques et les aides humaines ne´cessaires et recueillir leurs attentes un a` deux ans apre`s l’attaque.
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Mate´riel et me´thodes. – Soixante-et-un patients parmi 94 hospitalise´s de fac¸on conse´cutive pour un premier AVC en unite´ de neurologie
spe´cialise´e ont e´te´ revus ou interroge´s par te´le´phone 17 mois en moyenne apre`s l’attaque ce´re´brale. Nous avons limite´ l’e´tude aux patients aˆge´s de
moins de 75 ans, car dans notre ville les patients d’aˆge supe´rieur font l’objet d’une filie`re diffe´rente, spe´cifique, de re´adaptation ge´riatrique. Le
recueil des donne´es comportait les documents habituels a` cette pathologie : index de Barthel, activite´s instrumentales de la vie courante (IADL) de
Lawton, ainsi qu’un releve´ des ame´nagements mate´riels et des aides utilise´es.
Re´sultats. – Une seule patiente a e´te´ institutionnalise´e. Tous les autres patients vivaient a` domicile, mais 23 (34 %) avaient proce´de´ a` des
ame´nagements, ou avaient de´me´nage´. Sept patients (11 %) n’e´taient pas autonomes dans la vie quotidienne et 11 pre´sentaient des difficulte´s pour
les actes e´labore´s de la vie domestique et sociale. La re´cupe´ration fonctionnelle des autres sujets paraissait globalement bonne : 82 % des patients
pre´sentaient un index de Barthel supe´rieur ou e´gal a` 90 et 64 % un IADL a` 4. Un e´tat de´pressif selon les crite`res diagnosis and statistical manual
(DSM IV-R) e´tait retrouve´ chez 25 patients (41 %). En analyse univarie´e, le besoin d’aide e´tait inde´pendant de l’aˆge et du sexe, il e´tait corre´le´ a`
l’index de Barthel, au score IADL de Lawton et a` la pre´sence d’une de´pression. Cependant, 23 patients utilisaient une ou plusieurs aides techniques
et 28 faisaient appel a` une aide humaine, dont 23 patients dont l’autonomie e´tait pourtant juge´e comple`te. Les attentes principales des patients
concernaient la diminution de l’autonomie et des loisirs, et les pre´occupations financie`res. Les attentes principales des familles concernaient les
de´lais d’attente, la complexite´ des de´marches administratives ainsi que le manque d’information ressenti par rapport aux aides possibles.
Discussion et conclusion. – Les e´chelles fonctionnelles e´valuant l’autonomie dans la vie quotidienne sont utiles pour faire de la pre´diction
ge´ne´rale du devenir des AVC, mais insuffisantes pour e´valuer les besoins d’aide, qui sont parfois plus e´leve´s que le degre´ d’autonomie ne le laissait
pre´voir.
# 2009 Elsevier Masson SAS. Tous droits re´serve´s.
Mots cle´s : Accident vasculaire ce´re´bral ; He´miple´gie ; Aides techniques ; Autonomie ; De´pendance ; De´pression
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In France, around 120,000 people per year suffer a stroke.
The 1-year mortality has been estimated at between 10 and 12%
– meaning that stroke corresponds to the third-ranked cause of
death in industrialized countries [5,32]. Fifty percent of stroke
survivors will become depressed in the following year and 25%
will develop dementia. Stroke thus represents the leading cause
of acquired activity limitation in adult populations [1,2,3]. This
pathology also raises major public health issues due to its
incidence and mortality, post-stroke dependency and psy-
chological after-effects for the both patient and his/her close
relations. This in turn leads to significant social costs (estimated
at 27.5 billion euros in France in 2002, i.e. 1.81% of the
country’s gross domestic product).
Post-stroke functional outcome is thus a subject of concern
not only for stakeholders involved in acute neurological care
and rehabilitation but also for decision-makers having to plan
and allocate medical and social assistance and resources.
Although many predictive studies have focused on this subject,
most limited the follow-up period to a year at most and
employed with activity limitation scales that have been
validated in this domain: the Barthel index [6] and/or the
functional independence measure (FIM) [25]. For example,
Tilling et al.’s 2001 study examined functional recovery at
1 year for patients aged 70 on average; bladder dysfunction,
dysarthria, female gender and handicap before stroke were
found to be predictive of poor outcomes [31]. In 2007, San
Segundo et al. reported on a predictive model for delay in
discharge with seven variables: social isolation, an FIM score
below 50, age over 75, left hemiparesis, architectural barriers, a
history of cardiovascular disease and male gender [29]. In 2004,
one of the authors of the present article studied the predictive
factors for discharge to home and the functional outcome at
1 year in 156 subjects having suffered a first-ever hemispheric
stroke [9]. The mean patient age was 72 and 29% were over 80.In this study, early independent predictive factors of poor
functional recovery were a low Barthel index on Day 2, a poor
increase in the Barthel index between Day 2 and Day 15, the
presence of executive disorders and, lastly, invalidating
neurological disease prior to the stroke. The improvement in
the Barthel index between Day 2 and 1 year was lower for older
patients with bladder dysfunction. Lastly, the most predictive
initial factors for discharge to home were the ischemic nature of
the stroke, a high Barthel index on Day 15, the absence of
incontinence and neglect on Day 15 and not living alone.
One key question is whether the information supplied by this
type of activity limitation scale is sufficient to plan the required
help and resources in a post-stroke care network. Is it also
necessary to have detailed data on the patent’s living
conditions, requirements for technical and human help and
expectations? Although most of the functional recovery arises
during the first 3 months, a follow-up period of at least a year
provides better insight into the care network as a whole
(including patients who have changed from one network to
another) as well as home layouts, the implementation of
assistance and the physical and mental adaptation (for the
patient and his/her relatives) to these new living conditions.
The objective of the present study was to assess patient
independence, home modifications, rehabilitation care, techni-
cal aids and human help that facilitated home living under the
best possible conditions 1 to 2 years after a first-ever stroke. We
limited our study to patients under the age of 75 because older
patients in our city are handled by a specific geriatric
rehabilitation care network (organized by one of the present
authors) [10].
1.1. Material and methods
This retrospective, single-centre study did not have a control
group. A questionnaire-based survey was performed either after
examination of the patient at home or by telephone.
Table 1
Demographic data at the time of the study of the 61 included patients.
Value
Mean (S.D.) age 64 (8.5)
Patients under 55 years 9 (14.7%)
Men 42 (68.8%)
Married or living as a couple 43 (70.5%)
At least one dependent children 8 (1.3%)
At least one child in residence 10 (1.6%)
Living alone at home 16 (26.2%)
Home setting
Rural area 30 (49%)
Semi-urban area 3 (4.4%)
Urban area 28 (46.6%)
Individual housea 25/31 (80.6%)
Having a job at the time of stroke 13 (21.3%)
Walking outside
None 2 (3.3%)
Less once by week 1 (1.6%)
Less once by day 10 (16.4%)
Every day 46 (75.4%)
S.D.: standard deviation.
a This data was collected only among 31 patients visited in there home setting.
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We examined the personal medical files of all patients with
an initial diagnosis of stroke hospitalised in the Neurology
Service at Bordeaux University Hospital between October 2003
and April 2004.
1.1.2. Inclusion criteria
Stroke was defined by reference to the WHO criteria.
Patients aged between 40 and 75 with CT- or MRI-confirmed
brain hemispheric or cerebellar infarction or intracerebral
haemorrhage were included. Only subjects affected by a first-
ever stroke were considered.
1.1.3. Exclusion criteria
Patients who died during emergency care (i.e. prior to
admission to the stroke unit) were excluded from this study. The
other exclusion criteria were a transient ischemic attack, a
subarachnoid haemorrhage, multiple stroke, patients living
outside the Gironde county and patients having made a full
neurological recovery at the time of stroke unit discharge.
1.1.4. Procedure
The investigating physicians did not participate in the
patients’ medical care or follow-up, which were carried out in
the usual way. Data was collected between October 2004 and
July 2005, i.e. 12 to 24 months after the stroke (mean:
13.7 months). Once the family doctor has been informed, a
letter presenting the survey and its objectives and a consent
form were sent to the patients. Data concerning the stroke, the
patient’s demographic information and contact details and the
family doctor’s contact details were obtained from the medical
files. All other information was obtained by interviewing the
patient and his/her family. The questionnaire was administered
at home for partially independent patients and by telephone for
those who had achieved maximum independence in daily living
(according to their family doctor).
1.1.5. Data gathered
Activity limitations and functional disabilities in activities
of daily living were estimated using the Barthel index [6] and
the IADL score [23]. The diagnosis and statistical manual
(DSM IV-R) criteria were used to diagnose depression.
Rehabilitation care (speech therapy, occupational therapy
and physiotherapy), home environments, technical aids and
human helps were all addressed.
Lastly, the patients were asked to say whether they had
increased, decreased or maintained the level of leisure activities
performed at home and outside the home with their family and,
in particular, social leisure activities (those performed with
persons outside the family circle).
1.1.6. Statistical analysis
Statistical analysis was performed with SPSS software,
version 9.0 (SPSS Inc., Chicago, IL, USA).
Mann–Whitney and Kruskal–Wallis tests were used to
compare independent quantitative data and the Chi2 test was
used for qualitative data. The significance threshold in all testswas set to p = 0.05. The Spearman rank test was also used for
the correlation analysis.
1.2. Results
Following application of the exclusion criteria, 94 patients
were included from October 2003 to April 2004. In this group,
five patients died before data could be collected, 22 were lost to
follow-up after having moved out of the area, two refused to
take part in the study after explanation of its goals and the
family doctors of four patients refused to take part in the study.
Sixty-one patients were thus analyzed. Thirty-one were seen at
home (in the presence or absence of a caregiver or close
relative) and 30 were contacted by telephone.
The patients’ main characteristics are summarized in Tables
1, 2a and 2b. The mean  standard deviation age was 64  8.5
at the time of the study, with a non-Gaussian distribution. As
expected, ischemic stroke largely prevailed. On discharge from
the Neurology Service, 23 patients (34%) still displayed
hemiplegia and/or aphasia and 26 (42%) were discharged into a
physical and rehabilitation medicine (PRM) unit.
Neurological impairments and activity limitations on the
day of the interview are summarized in Table 3. Only one
patient was discharged to a nursing home. All other patients
returned home. Eight patients (13%) needed help with activities
of daily living (Barthel index  60) and 18% had difficulty in
maintaining domestic activities and community living (IADL
over 10). The overall functional recovery of the other patients
appeared to be good, since 82% had a Barthel index of 90 or
over and 63.9% had an IADL score of 4. Of the 30 patients
interviewed by telephone (because their family doctor
considered that a full recovery had been made), only one
patient had Barthel index of 90; the 29 others even had a Barthel
index of 100 and all but two had a score IADL of 4. The
Table 2a
Stroke characteristics, acute-stage impairments and outcomes.
Ischemic stroke 51 (83.6%)
Anterior cerebral artery infarct 2 (3.3%)
Right and left middle cerebral artery infarct 28 (45.9%)
Posterior cerebral artery infarct 11 (18%)
Lacunar infarct 10 (1.6%)
Haemorrhagic stroke 10 (1.6%)
Hemiplegia
Right side hemiplegia
23 (34.4%)
14
Aphasia 23 (34,4%)
Initial stay in reanimation 4 (6.6%)
Length of stay in acute ward
(reanimation + neurology)
21 days (S.D. 20.9)
Discharge toward rehabilitation unit 26 (42.6%)
Length of stay in rehabilitation unit 89.6 days (S.D. 58.8)
Discharge toward an other post acute unit
than rehabilitation
3 (4.9%)
Length of stay in an other post acute unit
than rehabilitation
50 days
Discharge toward nursing home 1 (1.6%)
Removal from a family member 2 (3.3%)
Removal 3 (4.9%)
Return in the former residence 55 (90.2%)
Need for instrumental device(s) or human
help(s) or for both
33 (54.1%)
S.D.: standard deviation.
Table 3
Activity limitations, depression and restrictions on participation at the time of
the patient interview (17 months after the stroke, on average).
Barthel index (n = 61)
Number of patients with score
<30 2 (3.2%)
30–60 6 (10%)
> 60 53 (86.8%)
IADL
4 39 (63.9%)
5–9 11 (18%)
10–14 10 (16.4%)
15 1 (1.6%)
Depression (DSM IV-R) 25 (41%)
Reduction in leisure 37 (60.7%)
Driving a car
Car adaptation 3 (4.9%)
Stop driving 22 (36.1%)
IADL: instrumental activity in daily living; DSM IV-R: diagnosis and statistical
manual.
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(87%) being able to walk unassisted. There was a significant
relationship between the Barthel index at 17 months on one
hand and the length of stay in the acute ward (R = 25.2,
p < 0.005) and the IADL score (r = 0.68, p < 0.001) on the
other.
The need to modify home fittings and layout and the
requirement for technical aids and human help were greater
than suggested by the Barthel index and IADL score (Table 4).
Thirty-one patients (50.8%) lived in rural areas, 27 (46.6%)
lived in urban areas and three (4.4%) in semi-urban areas.
Twenty-four of the 31 patients visited at home lived in a house
(with an upper floor in 13 cases) and five lived in an apartment.
Even though 29 were able to access all rooms in their home, 18Table 2b
Care network and mode of exit (n = 61).
Then return to home with or without
instrumental device and/or home adaptation
Stay in neurology alone 28 (45.9%)
Discharge toward PRM 20 (32.8%)
Discharge toward another
post acute unit than PRM
2 (3.3%)
Stay in neurology then
in family home
3 (4.9%)
Stay in neurology then in
PRM then in family home
1 (1.6%)
Stay in neurology then in
PRM then in an other
post acute unit
1 (1.6%)
The lines indicate the course of initial care, the columns indicate the mode of fina
PRM: physical and rehabilitation medicine.patients (26.5% of the total sample) had modified the home and
its fittings and five (7.4%) had moved. In a univariate analysis, a
change in the home environment (moving home, home
adjustments or a move to a nursing home) correlated with
functional independence (Barthel index, r = 0.69, p < 0.001)
and the need for assistance (Chi2 = 22.8, p < 0.001) but was
independent of age.
Twenty-eight patients (45.9%) did not need any help but 23
others (37%) required an instrumental device (Table 5), 29
(47%) needed family help and 28 (45.9%) required external
human help. In a univariate analysis, the need for assistance was
correlated with the Barthel index (r = 0.62, p < 0.001), the
IADL score (r = 0.43, p < 0.001) and depression (Chi2 = 15.2,
p < 0.001) but was independent of age and gender. Of the
patients who received help, 23 nevertheless had a Barthel index
score above 80 and 19 had a IADL score of 5 or less (Table 6).
Ten of these suffered from depression.
Twenty-six patients (i.e. 42% of the 61 included patients)
were discharged to a PRM unit. This type of discharge was notThen removal from
family member
2 (3.3%)
Then removal in a
more accessible home
3 (4.9%)
Then discharged toward
nursing home
1 (1.6%)
1 (1.6%) 0 1 (1.6%)
1 (1.6%) 3 (4.9%) 0
0 0 0
0 0 0
0 0 0
0 0 0
l outcome.
Table 4
Technical aids, human help and rehabilitation care.
Residence
Removal 5 (7.4%)
Installations 18 (26.5%)
changes in room function(n = 8), threshold ramps (3), bathroom (1), slope (1), grab rail (1)
No help (patients returned over to the former residence) 28 (45.9%)
At least a help (of which a patient in nursing home) 33
Instrumental device 23 (37%)
Human help family 29 (47%) of which joint: 19
External 28 (45.9%)
nurse (6), nursing auxiliary (1), carer (3), home help (3), meal delivery (3),
family visitor (1), psychologist (5)
Rehabilitation care
Physiotherapy 15 (24.6%)
Speech therapy 9 (14.7%)
Orthoptics 4 (6.6%)
Occupational therapy 2 (3.3%)
Follow-up by PMR 3 (4.9%)
PRM: physical and rehabilitation medicine.
Table 5
Details of home changes and rehabilitation equipment.
Kitchen, dinning Bathing, dressing Toilet Bed Transfers Mobility Safety
Tables (3) Grap rails (11) Grap rails in
toilet (7)
Electrical
medical beds (5)
Easy chairs (2) Wheel chair (7) Telephone in
each part (1)
Nelson knife (1) Bath mat (2) Commode (1) Pressure relieving
mattress (3)
Mobile hoists (1) Walking frames (1)
Modified utensils (2) Bath board (3) Raised toilet seat (1) Adjustable crutches (1)
Shoe-horn (1) Adjustable tripod stick (6)
Walking sticks (8)
Ankle foot orthesis (2)
Orthopedic shoes (3)
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stroke type. The length of the stay in the acute ward was
significantly longer for these patients (32.8 days, versus 14 days
for the others [p < 0.01]). The average length of stay in the
PRM unit was 3 months and was independent of the patients’
age, stroke type, length of stay in the acute ward, marital status
and the home setting (type and accessibility). Rehabilitated
patients needed more help (Table 7): of these 26 patients, 16
had to make home adjustment or move. They used more
technical aids, relied on their family more and underwent moreTable 6
Need for assistance.
Need for assistance n = 33 No assistance
n = 28
Technical Human Total
Barthel index
<60 7 7 7 0
60–80 3 3 3 0
>80 13 18 23 28
IADL
5 10 15 19 25
>5 13 13 14 3
IADL: instrumental activity in daily living; n: number of patients.rehabilitation maintenance. However, these patients did not
require more external (i.e. non-family) human help.
Of the 13 patients in employment at the time of the stroke,
only seven patients returned to work. This parameter was
understandably influenced by pre-stroke employment status
and by age but was independent of gender, type of stroke,
rehabilitation and level of independence. Thirty-seven patients
(60.6%) had to reduce at least one type of leisure activity after
their stroke. The reduction in leisure activity correlated with the
Barthel index (r = 0.61, p < 0.001), modification of the home
setting (r = 0.52, p < 0.01) and the ability to drive a car
(r = 0.43, p < 0.001).
Twenty-five patients (41%) were suffering from a depressive
state, according to the DSM IV-R. Depression was significantly
related to the time since the stroke ( p < 0.001), the length of
stay in the acute ward ( p < 0.001) and the IADL score
( p < 0.001).
The patients’ main expectations and concerns were related
to the recovery of independence, leisure activities and financial
resources. Family members’ expectations and concerns were
centred on a lack of information and the complexity of service
delivery, discharge to home (considered as occurring too early
and/or being inappropriate) and the delay in provision of help
and resources (Fig. 1). Approximately 10% of the patients and
Table 7
Twenty-six patients discharged toward rehabilitation unit.
Rehabilitation
n = 26
No rehabilitation
n = 35
Barthel index
<80 6 4
>80 20 31a
IADL
5 15 29
>5 11 6a
Moving house, modifications 16 7a
Depression 14 11
Walking outdoors 26 33
Reduction in leisure activities 20 14a
Technical aid 13 7a
Human help by family member 15 out of 18 10 out of 35a
Other human help 17 11
Number of rehabilitation sessions 2.03 0.6a
Stop driving a car 18 13a
a p < 0.05.
Fig. 1. Expectations and concerns expressed by the patients and their close
relatives. Lack of independence (1), reduction in leisure activities (2), relational
difficulties (3), financial difficulties because of stroke (4), delay in obtaining
help (5), lack of information on the available help (6), lack of coordination (7),
difficulties at the time of discharge (8), difficulties in the neurological unit (9)
and difficulties in the rehabilitation unit (10).
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information on stroke.
1.3. Discussion
In the present study, we observed good functional recovery
(as assessed by standard activity limitation scales) in 61 under-
75 patients having suffered a first-ever stroke. Despite this good
prognosis, these patients’ needs for assistance were major and
should be taken into account in administrative management and
resource planning for care networks.
The Barthel index is one of the most widely used activity
limitation scales. In the present study, 87% of patients scored
over 60, which suggests good functional recovery. As with most
published studies in this field [7,9,13,14,27,30], we did not find
any significant influence of age, gender or stroke type on the
Barthel index. Granger et al. (in 1992) [15] and San Segundo
et al. (in 2007) [29] did find some influence of age but their
patients were older than ours. In contrast to the Limoges study
[9], we found a significant correlation between the Barthel
index score and the length of stay in an acute unit, although the
studies again differed in terms of patient age. Given that theBarthel index is primarily designed to assess physical activity
limitations, we also used addition Lawton’s IADL scale to take
into account the role played by cognitive factors in
independence. Indeed, a lower proportion (64%) of patients
were fully independent according to this score (i.e. a score
below 5). One in five patients suffered from severe cognitive
disorders (i.e. a score above 10).
These relatively high rates of independence recovery
contrasted with the high number of patients (23 to 29) who
still used technical aids and/or required human help. This
finding may be related to a lack of sensitivity for the scales we
used; the FIM (which takes into account the amount of help
needed to perform a task) would perhaps have yielded lower
scores in patients requiring assistance.
One third of our patients suffered some physical activity
limitations, i.e. reduced indoor mobility or walking. Unsur-
prisingly, these individuals coped with these limitations by
moving home, adapting their home environment changes and/
or using technical aids (such as wheelchairs, walking sticks and
fittings in bathrooms and toilets). The cost to the community
should not be underestimated. However, what should we think
about the help required by patients who were free of severe
physical or cognitive impairment? Did they really need help or
did they feel they had to ask for help? No fewer than 42% of our
patients fulfilled the DSM-NR criteria for a depressive state,
which is somewhat higher than in the literature [17]. In this
study, the requirement for human help was significantly related
to depression. There is a need for further studies on the possible
value of antidepressant drugs and psychotherapy in stroke
patients with a high requirement for help, despite recovery of a
good degree of independence.
Human help may be provided by professionals or by family
members. Unfortunately, our data did not allow for a fine-grain
analysis of the role played by family members, relative to
professional caregivers. Evans and Bishop observed that
returning home after stroke was easier when a close relative
(especially the spouse) was the main caregiver. This aspect had
also a positive role on the close relative’s mood and ability to
cope [11].
The patients’ expectations and concerns differed qualita-
tively from those of the family caregivers. Patients were more
concerned with problems related to their own health status and
the latter’s impact on their independence, leisure activities and
financial resources, whereas family members were much more
concerned with the type and amount of help they could
receive. Indeed, providing the family caregiver with pro-
fessional assistance from time to time would allow him/her
more leisure activities and time for himself/herself and would
improve his/her quality of life. However, our study does not
provide further information on this question. The retrospective
nature of our study prevented us from performing a detailed
analysis of the role of rehabilitation on expectations, concerns
and needs. We did not find any relationship between length of
stay in the rehabilitation unit and the type and amount of help
needed later on.
Some limitations and potential sources of bias should be
kept in mind when considering our results. Patients admitted
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included, which avoided the usual severity bias in studies
performed in rehabilitation units. However, we were unable to
compare the mean age of patients lost to follow-up with that
of patients who were assessed 17 months later. We decided not
to include patients over 75 because in our city, they are treated
in a different care network. Two patients under the age of 40
were also excluded because their living conditions and stroke
type were very unusual and differed significantly from the
other included patients. Nevertheless, age had little influence
on independence in this study and was only related to outdoor
activity. This agrees with the findings of previous studies
[7,19] but needs to be checked in a further study including
older patients. Another concern is that two thirds of our
patients (including all 10 with haemorrhagic stroke) were
male. This might be a source bias, since the literature values
for the proportion of male patients are generally lower [7,15].
However, this observation might be related to the relatively
lower age of the patients included in this study [15].
Furthermore, this potential source of bias is unlikely to be of
much importance because we (as others) did not find a
significant influence of gender on independence, expectations
or needs [20,24,27]. Lastly, few of the patients in the present
study lived alone; 75% lived with a spouse and 17% even had
at least one dependent child. Hence, the need for an external
(professional) caregiver or admission to a nursing home
were perhaps lower than in studies including older subjects
[7], and the extent of these needs were perhaps underesti-
mated here.
In conclusion, patients who suffer their first-ever stroke
before the age of 75 have a relatively good functional
prognosis. However, more than one third feel depressed, have
expectations and concerns with regard to their independence,
resources and leisure activities and ask for human help. This
dimension is underestimated by current activity limitation
scales and should be better taken into account when managing
service delivery and resource allocation in stroke care
networks.
2. Version franc¸aise
On estime qu’en France, chaque anne´e, 120 000 personnes
sont victimes d’un nouvel accident vasculaire ce´re´bral (AVC).
La mortalite´ de l’AVC a` 12 mois est estime´e entre 10 et 12 %, et
repre´sente la troisie`me cause de mortalite´ dans les pays
industrialise´s [5,32]. Parmi les survivants, on estime que 50 %
de´velopperont des troubles de´pressifs dans l’anne´e, 25 % une
de´mence (deuxie`me cause de de´mence) et l’AVC repre´sente la
premie`re cause de limitations acquises d’activite´ chez l’adulte
[1,2,3]. Cette pathologie pose ainsi un proble`me majeur de
sante´ publique de par son incidence, sa mortalite´, le nombre
important de patients de´pendants qu’il occasionne, les
se´quelles psychologiques pour le patient mais aussi pour les
proches. Cela entraıˆnant bien sur un couˆt social non
ne´gligeable : e´labore´ a` l’aide des comptes de la protection
sociale, celui-ci a e´te´ e´value´ en 2002 a` 27,5 milliards d’euros
soit 1,81 % du produit inte´rieur brut [4].Le devenir fonctionnel apre`s un AVC est donc un sujet de
pre´occupation aussi bien pour les acteurs du soin neurologique
aigu et de la re´adaptation que pour les de´cideurs de la sante´ et
des aides me´dico-sociales a` mettre en œuvre. De tre`s
nombreuses e´tudes pre´dictives ont e´te´ consacre´es a` ce sujet,
pour la plupart avec un recul infe´rieur ou limite´ a` un an et
mene´es avec des e´chelles de limitations d’activite´ qui ont fait
leurs preuves dans ce domaine, l’index de Barthel [6] et/ou la
mesure d’inde´pendance fonctionnelle [25]. Par exemple,
Tilling et al. en 2001 ont e´tudie´ la re´cupe´ration fonctionnelle
a` un an chez des patients de 70 ans en moyenne et a retenu les
troubles urinaires, la dysarthrie, le sexe fe´minin, l’existence
d’un handicap avant l’AVC comme e´le´ments pe´joratifs [31].
San Segundo et al. ont retenu en 2007 un mode`le pre´dictif de
difficulte´s de retour a` domicile a` sept variables : isolement
social, score infe´rieur a` 50 a` la mesure d’inde´pendance
fonctionnelle, aˆge supe´rieur a` 75 ans, he´mipare´sie gauche,
barrie`res architecturales, ante´ce´dents cardiovasculaires et sexe
masculin [29]. L’un de nous a e´tudie´ en 2004 a` Limoges les
facteurs pre´dictifs du devenir fonctionnel et du retour a`
domicile d’une cohorte de 156 sujets apre`s un premier AVC
he´misphe´rique a` un an [9]. L’aˆge moyen des patients e´tait de
72 ans et 29 % avaient plus de 80 ans. Dans cette e´tude, les
facteurs pre´dictifs inde´pendants pre´coces d’un mauvais devenir
fonctionnel e´taient un index de Barthel faible a` j2 et progressant
peu entre j2 et j15, l’existence de troubles des fonctions
exe´cutives et des ante´ce´dents de maladie neurologique
invalidante. L’e´volution de l’index de Barthel entre j2 et un
an e´tait moins bonne chez les patients aˆge´s et pre´sentant des
troubles ve´sico-sphincte´riens. Enfin, les facteurs initiaux les
plus pre´dictifs du retour a` domicile e´taient la nature ische´mique
de l’AVC, un index de Barthel e´leve´ a` j15, l’absence
d’incontinence urinaire a` j15 et d’he´mine´gligence, et le fait
de vivre en couple.
Les informations fournies par ce type d’e´chelle de
limitation d’activite´ sont-elles suffisantes pour planifier sur
le terrain les aides ne´cessaires et les ressources a` mettre en
œuvre pour une filie`re de soin post-AVC ? Ou faut-il disposer
aussi de donne´es de´taille´es sur les conditions de vie de ces
personnes, les aides techniques et humaines dont elles sont
besoin, et quelles sont leurs attentes ? En outre, bien que
l’essentiel de la re´cupe´ration fonctionnelle survienne au cours
des trois premiers mois, un recul supe´rieur a` un an permet de
connaıˆtre la filie`re de soins en totalite´, apre`s d’e´ventuels
changements d’orientation, ainsi que les changements ou
ame´nagements de domicile e´ventuels et les aides mises en
place et l’adaptation physique et mentale du patient et de sa
famille a` ces nouvelles conditions de vie. L’objectif de la
pre´sente e´tude est d’e´valuer chez des patients victimes d’AVC
constitue´ l’autonomie, les ame´nagements du domicile, les
soins de re´e´ducation, les aides techniques et les aides humaines
favorisant un retour a` domicile dans les meilleures conditions
possibles un a` deux ans apre`s l’attaque. Nous avons limite´ notre
e´tude aux patients aˆge´s de moins de 75 ans, car dans notre ville
les patients d’aˆge supe´rieur font l’objet d’une filie`re diffe´rente,
spe´cifique, de re´adaptation ge´riatrique, organise´e par l’un de
nous [10].
Tableau 1
Donne´es de´mographiques des 61 patients inclus au moment de l’e´tude.
Valeur
Aˆge moyen 64 (S.D. 8,5)
Dont patients de moins de 55 ans 9 (14,7 %)
Hommes 42 (68,8 %)
Marie´ ou en couple 43 (70,5 %)
Au moins un enfant a` charge 8 (1,3 %)
Au moins un enfant vivant a` domicile 10 (1,6 %)
Vivant seul au domicile 16 (26,2 %)
Habitat
Milieu rural 30 (49 %)
Milieu semi-urbain 3 (4,4 %)
Milieu urbain 28 (46,6 %)
Maison individuellea 25/31 (80,6 %)
En activite´ professionnelle au moment de l’AVC 13 (21,3 %)
De´placements a` l’exte´rieur
Aucun 2 (3,3 %)
Moins d’une fois par semaine 1 (1,6 %)
Moins d’une fois par jour 10 (16,4 %)
Quotidiens 46 (75,4 %)
AVC : accident vasculaire ce´re´bral ; S.D. : standard deviation.
a Cette donne´e n’a e´te´ recueillie que chez les 31 patients visite´s a` domicile.
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Il s’agit d’une enqueˆte unicentrique, re´trospective sans
groupe te´moin, mene´e par he´te´ro-questionnaires remplis au
domicile, ou au cours d’un entretien te´le´phonique aupre`s de
patients victimes d’un premier accident vasculaire ce´re´bral.
2.1.1. Population
Les dossiers de tous les patients hospitalise´s pour AVC
constitue´ entre octobre 2003 et avril 2004 dans le service de
neurologie du CHU de Bordeaux dirige´ par l’un des auteurs et
spe´cialise´ dans l’AVC ont e´te´ consulte´s.
2.1.2. Crite`res d’inclusion
Un AVC constitue´ a e´te´ de´fini selon l’OMS par un de´ficit
neurologique focal et d’installation brutale d’une dure´e
supe´rieure a` 24 heures secondaire a` une ische´mie ou a` une
he´morragie intracraˆnienne. Ont e´te´ inclus les sujets aˆge´s de 40 a`
75 ans victimes d’un premier AVC ische´mique ou he´morra-
gique, de localisation he´misphe´rique ou ce´re´belleuse, confirme´
par une imagerie ce´re´brale (scanner ou IRM).
2.1.3. Crite`res d’exclusion
Ont e´te´ exclus les patients de´ce´de´s avant leur admission en
service de neurologie, les accidents ische´miques transitoires,
les he´morragies me´ninge´es, les re´cidives d’AVC, les patients
re´sidant en dehors du de´partement de la Gironde et les patients
ayant comple`tement re´cupe´re´ a` la sortie du service de
neurologie.
2.1.4. Proce´dure d’e´valuation
Le me´decin enqueˆteur avait un roˆle d’observateur inde´-
pendant et n’a pas participe´ a` la prise en charge des patients, ni a`
leur suivi me´dical qui s’est fait selon le fonctionnement
habituel des services. Le recueil des donne´es a e´te´ effectue´
entre octobre 2004 et juillet 2005, donc 12 a` 24 mois apre`s
l’AVC, avec une moyenne de 17,3 mois. Apre`s information du
me´decin traitant, un courrier pre´sentant les buts de l’enqueˆte et
un formulaire de consentement ont e´te´ adresse´s aux patients.
Les informations concernant l’AVC, la biographie des patients,
leurs coordonne´es et celles de leurs me´decins traitants ont e´te´
recherche´es dans le dossier me´dical. Toutes les autres
informations ont e´te´ obtenues par he´te´ro-questionnaire du
patient et de sa famille, renseigne´ au domicile pour les patients
dont les me´decins traitants ne rapportaient qu’une re´cupe´ration
partielle, et par te´le´phone pour les patients dont les me´decins
rapportaient une re´cupe´ration et une autonomie totale.
2.1.5. Donne´es recueillies
Les limitations d’activite´s de vie quotidienne ont e´te´
e´value´es par l’index de Barthel [6] et l’incapacite´ fonctionnelle
pour les actes e´labore´s de la vie quotidienne par l’e´chelle
d’activite´s instrumentales de la vie courante IADL de Lawton
[23]. Le diagnostic de de´pression a e´te´ e´tabli selon les crite`res
du diagnosis and statistical manual (DSM IV-R) [16]. Les soins
de re´e´ducation re´siduels, les aides techniques, humaines et les
e´ventuels ame´nagements de domicile ont e´te´ recense´s. Enfin,les patients ont pre´cise´ l’augmentation, la diminution ou la
conservation a` la meˆme fre´quence de leurs loisirs pratique´s a`
l’exte´rieur, a` domicile et de leurs loisirs sociaux (loisirs
pratique´s avec d’autres personnes que leur famille).
Sur le plan statistique, les moyennes des variables
de´pendantes quantitatives ont e´te´ compare´es avec le test de
Mann et Whitney. Les variables qualitatives ont e´te´ compare´es
avec le test Khi2. Les re´sultats ont e´te´ conside´re´s comme
significatifs si p < 0,05. L’influence des variables inde´pendan-
tes a e´te´ recherche´e par le test de Kruskal-Wallis (KW) et le
coefficient de corre´lation de Spearman.
2.2. Re´sultats
En tenant compte des crite`res d’exclusion, 94 patients
atteints d’un premier AVC constitue´ entre octobre 2003 et avril
2004, non de´ce´de´s et pre´sentant encore un de´ficit a` la sortie du
service de neurologie ont e´te´ re´pertorie´s. Apre`s de´compte dans
ce groupe de cinq patients de´ce´de´s avant le recueil des donne´es,
de 22 patients perdus de vue pour raison ge´ographique, de deux
patients ayant refuse´ de participer a` l’e´tude apre`s explication
des buts de celle-ci et de quatre patients dont les me´decins
traitants ont refuse´ de participer a` l’e´tude, 61 patients ont
finalement pu eˆtre inclus. Trente-et-un ont e´te´ vus a` domicile
avec ou sans leurs proches et 30 ont e´te´ contacte´s par te´le´phone.
Les principales caracte´ristiques de ces patients sont
re´sume´es dans les Tableaux 1 et 2. L’aˆge moyen e´tait de
64  8,5 ans au moment de l’e´tude, avec une distribution non
gaussienne. Comme attendu, les AVC ische´miques pre´domi-
naient largement. A` la sortie du service de neurologie, 23
patients (34 %) pre´sentaient encore une he´miple´gie et/ou une
aphasie et 26 (42 %) ont be´ne´ficie´ d’un se´jour en service ou
centre de me´decine physique et re´adaptation (MPR).
Les de´ficiences neurologiques et les limitations d’activite´s
au moment de l’enqueˆte figurent dans le Tableau 3. Une seule
Tableau 2a
L’accident vasculaire ce´re´bral, les de´ficiences a` la pe´riode initiale et la filie`re de
soins.
AVC ische´mique 51 (83,6 %)
Infarctus ante´rieurs 2 (3,3 %)
Infarctus sylviens, droits et gauches 28 (45,9 %)
Infarctus poste´rieurs 11 (18 %)
Infarctus lacunaires 10 (1,6 %)
AVC he´morragiques 10 (1,6 %)
He´miple´gie
Dont droite
23 (34,4 %)
14
Aphasie 23 (34,4 %)
Se´jour initial en re´animation 4 (6,6 %)
Dure´e moyenne de l’hospitalisation initiale
(re´animation + neurologie)
21 jours (SD 20,9)
Se´jour en centre de re´e´ducation 26 (42,6 %)
Dure´e moyenne du se´jour en re´e´ducation 89,6 jours (SD 58,8)
Se´jour en soins de suite, convalescence 3 (4,9 %)
Dure´e moyenne du se´jour en soins de
suite et convalescence
50 jours
Placement maison de retraite 1 (1,6 %)
De´me´nagement chez un membre de la famille 2 (3,3 %)
De´me´nagement 3 (4,9 %)
Retour dans le domicile ante´rieur 55 (90,2 %)
Besoin d’aide(s) technique(s) ou
humaine(s) ou des deux
33 (54,1 %)
Tableau 3
Limitations d’activite´, de´pression et restrictions de la participation au moment
de l’enqueˆte (17 mois en moyenne apre`s l’AVC).
Index de Barthel (n = 61)
Nombre de patients avec score
< 30 2 (3,2 %)
30–60 6 (10 %)
> 60 53 (86.8 %)
IADL
4 39 (63,9 %)
5–9 11 (18 %)
10–14 10 (16,4 %)
15 1 (1,6 %)
Pre´sence de de´pression (DSM IV-R) 25 (41 %)
Diminution des loisirs 37 (60,7 %)
Conduite automobile
Ame´nagements ve´hicule 3 (4,9 %)
Arreˆt 22 (36,1 %)
IADL : instrumental activity in daily living ; AVC : accident vasculaire
ce´re´bral ; DSM IV-R : diagnosis and statistical manual.
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ont regagne´ un domicile personnel, soit ante´rieur, soit apre`s
de´me´nagement. Huit patients (13 %) ne sont pas autonomes
dans la vie quotidienne (index de Barthel infe´rieur ou e´gal a` 60)
et 18 % pre´sentent des difficulte´s pour les actes e´labore´s de la
vie domestique et sociale (IADL supe´rieur ou e´gal a` 10). La
re´cupe´ration fonctionnelle des autres sujets paraıˆt globalement
bonne, 82 % des patients pre´sentant un index de Barthel
supe´rieur ou e´gal a` 90, et 63,9 % un IADL a` 4, traduisant une
inde´pendance pratiquement comple`te. Parmi les 30 patients
interroge´s par te´le´phone parce que leurs me´decins traitants
jugeaient la re´cupe´ration totale, un seul patient avait un Barthel
a` 90, les 29 autres avaient effectivement un Barthel a` 100 et tous
sauf deux avaient un score IADL a` 4. La re´cupe´ration de la
marche paraissait satisfaisante elle aussi, avec 53 patientsTableau 2b
Filie`re de soins et mode de sortie (n = 61).
Puis retour a` domicile avec ou
sans aides techniques et/ou
ame´nagements
P
ch
de
2
Se´jour en neurologie seul 28 (45,9 %) 1
Se´jour en neurologie puis MPR 20 (32,8 %) 1
Se´jour en neurologie puis
en convalescence
2 (3,3 %) 0
Se´jour en neurologie puis
en famille d’accueil
3 (4,9 %) 0
Se´jour en neurologie puis en MPR
puis en famille d’accueil
1 (1,6 %) 0
Se´jour en neurologie puis en
MPR puis en convalescence
1 (1,6 %) 0
Les lignes indiquent le parcours de soin initial, les colonnes indiquent le mode de
MPR : me´decine physique et re´adaptation.(87 %) pre´sentant une marche autonome. Il existait une relation
significative entre l’index de Barthel a` 17 mois et la dure´e de
l’hospitalisation initiale (R = 25,2, p < 0,005) et le score IADL
(r = 0,68, p < 0,001).
Les besoins d’ame´nagement du lieu de vie, d’aides
technique et humaine e´taient cependant plus e´leve´s que les
scores a` l’index de Barthel et a` l’IADL ne le laissaient pre´voir
(Tableau 4). Trente-et-un patients (50,8 %) vivaient en milieu
rural, 27 (46,6 %) en milieu urbain, trois (4,4 %) en milieu
semi-urbain. Vingt-quatre sur les 31 rencontre´s a` domicile
habitaient en maison individuelle, dont 13 avec e´tage et cinq en
appartement. Bien que l’accessibilite´ des pie`ces soit totale dans
29 cas, 18 patients, soit 26,5 % de l’e´chantillon total, avaient
modifie´ l’ame´nagement de leur domicile et cinq (7,4 %) avaient
de´me´nage´. En analyse univarie´e, les modifications du lieu
de vie (institution, de´me´nagement ou ame´nagements) sont
logiquement corre´le´es a` l’autonomie fonctionnelle (index de
Barthel, r = 0,69, p < 0,001) et au besoin d’aide
(Khi2 = 22,8, p < 0,001), mais inde´pendantes de l’aˆge et du
type d’habitat ante´rieur.uis de´me´nagement
ez un membre
la famille
(3,3 %)
Puis de´me´nagement
dans un logement
plus accessible
3 (4,9 %)
Puis institutionnalisation
1 (1,6 %)
(1,6 %) 0 1 (1,6 %)
(1,6 %) 3 (4,9 %) 0
0 0
0 0
0 0
0 0
re´insertion finale.
Tableau 4
Aides techniques, humaines et soins de re´e´ducation.
Domicile
De´me´nagement 5 (7,4 %)
Ame´nagements 18 (26,5 %)
8 changements de fonction d’une pie`ce, 3 plans incline´s, 1 siphon au sol,
1 rampe, 1 monte-escalier
Aucune aide (patients retourne´s au domicile ante´rieur) 28 (45,9 %)
Au moins une aide (dont une personne institutionnalise´e) 33
Technique 23 (37 %)
Humaine familiale 29 (47 %) dont conjoint : 19
Exte´rieure 28 (45,9 %)
Infirmie`re libe´rale 6, aide soignante 1, auxiliaire de vie 3, aide me´nage`re 3,
portage des repas 3, visiteuse familiale 1, psychologue 5
Soins de re´e´ducation
Kine´sithe´rapie 15 (24,6 %)
Orthophonie 9 (14,7 %)
Orthoptie 4 (6,6 %)
Ergothe´rapie 2 (3,3 %)
Suivi par me´decin MPR 3 (4,9 %)
MPR : me´decine physique et re´adaptation.
Tableau 5
Aides techniques, de´tail.
Alimentation Toilette, habillage Hygie`ne Couchage Transferts De´placements Se´curite´
Table roulante (3) Barres douche-baignoire
(11)
Barres WC (7) Lit me´dicalise´
e´lectrique (5)
Fauteuil
me´dical (2)
Fauteuil
roulant (7)
Te´le´phone dans
chaque pie`ce (1)
Couteau–fourchette (1) Tapis anti-de´rapant (2) Fauteuil
garde-robe (1)
Matelas
anti-escarre (3)
Le`ve-malade (1) De´ambulateur (1)
Modification couverts (2) Planche de bain (3) Rehausseur WC (1) Cannes anglaises (1)
Chausse-pied (1) Canne tripode (6)
Canne simple (8)
Releveurs du pied (2)
Chaussures
orthope´diques (3)
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mais 23 autres (37 %) utilisaient une aide technique (Tableau 5),
29 (47 %) faisaient appel a` une aide familiale, et 28 (45,9 %) a` une
aide humaine exte´rieure. En analyse univarie´e, le besoin d’aide
est corre´le´ a` l’index de Barthel (r = 0,62, p < 0,001), au score
IADL de Lawton (r = 0,43, p < 0,001) et a` la pre´sence d’une
de´pression (Khi2 = 15,2, p < 0,001). Il est inde´pendant de l’aˆge
et du sexe. Parmi les patients qui recevaient une aide, 23 avaient
pourtant un score supe´rieur a` 80 a` l’index de Barthel et 19 unTableau 6
Autonomie et besoin d’aide.
Besoin d’aide n = 33 Pas d’aide
n = 28
Technique Humaine Totale
Index de Barthel, n sujets
< 60 7 7 7 0
60–80 3 3 3 0
> 80 13 18 23 28
IADL, n sujets
 5 10 15 19 25
> 5 13 13 14 3
IADL : instrumental activity in daily living.score IADL infe´rieur ou e´gal a` 5 (Tableau 6). Dix d’entre eux
e´taient de´prime´s.
Vingt-six patients (42 % des 61 inclus) ont be´ne´ficie´ d’un
se´jour en service et/ou centre de re´e´ducation. L’admission en
re´e´ducation e´tait statistiquement inde´pendante de l’aˆge, du
sexe, du statut marital, de l’activite´ professionnelle ante´rieure,
du type d’AVC. La dure´e de l’hospitalisation initiale e´tait
significativement plus longue chez ces patients : 32,8 jours
contre 14 jours pour les non admis ( p < 0,01). La dure´e
moyenne de se´jour en re´e´ducation a e´te´ de trois mois. Elle e´tait
inde´pendante de l’aˆge des sujets, du type d’AVC et de la dure´e
de l’hospitalisation initiale, du statut marital, du type d’habitat
et de l’accessibilite´ de l’habitat. Par rapport a` ceux qui n’ont
pas suivi de re´e´ducation apre`s la phase hospitalie`re, les besoins
d’aide des patients re´e´duque´s restaient plus e´leve´s (Tableau 7) :
sur les 26 patients re´e´duque´s, 16 avaient duˆ de´me´nager ou
ame´nager, ils conduisaient moins, avaient moins de loisirs et
notamment de loisirs exte´rieurs, ils utilisaient plus d’aides
techniques, faisaient plus appel a` leur famille et be´ne´ficiaient
davantage d’actes de re´e´ducation d’entretien. Cependant, ils
n’avaient pas davantage besoin d’aides humaines non
familiales.
Tableau 7
Vingt-six patients ont be´ne´ficie´ d’une re´e´ducation initiale.
Re´e´ducation
n = 26
Pas de re´e´ducation
n = 35
Index de Barthel
< 80 6 4
> 80 20 31*
IADL
 5 15 29
> 5 11 6*
De´me´nagement, ame´nagements 16 7*
De´pression 14 11
De´placements a` l’exte´rieur 26 33
Re´duction des loisirs 20 14*
Aides techniques 13 7*
Aide familiale 15 sur 18 10 sur 35*
Aide exte´rieure 17 11
Acteurs de re´e´ducation 2,03 0,6*
Arreˆt de la conduite 18 13*
*p < 0,05.
Fig. 1. Les diffe´rentes attentes exprime´es par les patients et leurs proches.
Manque d’autonomie (1), diminution des loisirs (2), difficulte´s relationnelles
(3), difficulte´s financie`res du fait de l’accident vasculaire ce´re´bral (AVC) (4),
de´lai d’obtention des aides trop long (5), manque d’information sur les aides (6),
manque de communication entre les intervenants (7), proble`mes rencontre´s a` la
sortie (8), en service de neurologie (9) et en service de re´e´ducation (10).
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patients sur les 13 qui travaillaient au moment de l’AVC. Elle
e´tait logiquement influence´e par le fait d’eˆtre actif avant l’AVC
et par l’aˆge, mais inde´pendante du sexe, du me´tier ante´rieur, du
type d’AVC, de la re´e´ducation et de fac¸on plus e´tonnante du
niveau d’autonomie. Trente-sept patients (60,6 %) ont duˆ
diminuer au moins une cate´gorie de loisirs apre`s l’AVC. La
diminution des loisirs est corre´le´e avec le degre´ d’autonomie
(index de Barthel, r = 0,61, p < 0,001), les modifications de
condition d’habitat (r = 0,52, p < 0,01) et les capacite´s de
conduite automobile (r = 0,43, p < 0,001).
Un e´tat de´pressif selon les crite`res DSM IV a e´te´ retrouve´
chez 25 patients sur 61 (41 %). La de´pression est
significativement lie´e au de´lai post-AVC ( p < 0,001), a` la
dure´e d’hospitalisation initiale ( p < 0,001) et au score IADL
( p < 0,001).
En ce qui concerne les attentes, les regrets principaux
exprime´s par les patients, de´prime´s ou non, concernaient la
diminution de l’autonomie et des loisirs, et les pre´occupations
financie`res. Les regrets principaux des familles concernaient les
de´lais d’attente et la complexite´ des de´marches administratives,ainsi que le manque d’information ressenti par rapport aux aides
possibles, le retour a` domicile juge´ trop pre´coce et/ou inadapte´
(Fig. 1). Environ 10 % des patients et des familles aimeraient
avoir plus d’informations sur l’AVC.
2.3. Discussion
Notre e´tude montre que l’e´volution de 61 patients e´value´s
avec les e´chelles habituelles de limitations d’activite´s 17 mois
en moyenne apre`s un premier AVC avant l’aˆge de 75 ans paraıˆt
globalement bon, mais que les besoins d’aide restent importants
et doivent eˆtre pris en compte dans les de´cisions d’orientation et
de planification de la filie`re AVC dans notre re´gion.
A` e´galite´ avec la mesure d’inde´pendance fonctionnelle,
l’index de Barthel reste le document de re´fe´rence d’e´valuation
du devenir fonctionnel des AVC, du fait de sa grande
reproductibilite´, de sa puissance pre´dictive, de sa simplicite´
et de sa rapidite´ d’utilisation. On le retrouve dans toutes les
grandes enqueˆtes internationales sur le sujet. Dans cette e´tude,
87 % des patients ont un score a` l’index de Barthel supe´rieur a`
60, attestant d’une bonne autonomie dans la vie quotidienne. En
ce qui concerne les facteurs d’influence, l’aˆge, le sexe et le type
anatomo-clinique d’AVC n’influencent pas le score de Barthel a`
17 mois post-AVC, comme dans la plupart des e´tudes
[7,9,13,14,27,30]. L’influence de l’aˆge dans le devenir
fonctionnel avait cependant e´te´ retrouve´e par Granger et al.
en 1992 [15] et San Segundo et al. en 2007 [29], mais
uniquement dans le grand aˆge. A` la diffe´rence de la cohorte de
Limoges, nous avons retrouve´ une corre´lation entre la dure´e de
l’hospitalisation initiale et le score a` l’index de Barthel [9].
Peut-eˆtre est-ce duˆ a` la diffe´rence d’aˆge entre les deux groupes.
Dans notre e´tude l’e´chelle IADL de Lawton a e´te´ utilise´e pour
e´valuer les pertes d’autonomie plus cognitives que physiques, et
effectivement, une proportion plus faible, 64 % des patients, se
montrait autonome pour les actes e´labore´s de la vie quotidienne
(IADL infe´rieur a` 5) et presque un patient sur cinq e´prouvait de
re´elles difficulte´s (IADL supe´rieur a` 10).
Mais la constatation la plus inte´ressante reste l’importance
des aides techniques et humaines auxquelles recouraient encore
23 a` 29 patients, presque la moitie´ de notre e´chantillon, alors
que l’autonomie de vie quotidienne e´value´e par l’index de
Barthel e´tait restaure´e dans 80 % des cas et l’autonomie
cognitive (IADL) dans deux tiers des cas environ. C’est peut-
eˆtre ici que la mesure d’inde´pendance fonctionnelle, qui prend
en compte le degre´ d’assistance technique et humaine dans sa
cotation, se montrerait plus informative que l’index de Barthel a`
condition e´videmment de regarder le de´tail qualitatif des
cotations et de ne pas se contenter d’un score global. Chez les
patients physiquement de´pendants, l’ame´nagement du domicile
et l’usage d’aides techniques remplissent tout naturellement
leur roˆle et diminuent la charge de l’aidant familial ou exte´rieur.
Les aides techniques recense´es sont assez traditionnelles :
fauteuils roulants, cannes, de´ambulateurs, barres d’appui, plans
incline´s. Elles ne repre´sentent pas pour la collectivite´ un
investissement e´norme, mais concernaient quand meˆme plus du
tiers des patients. Chez les autres patients, dont l’autonomie
fonctionnelle e´tait juge´e bonne, est-on toujours en pre´sence
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que plus de 17 mois apre`s l’AVC, 25 patients revus (42 %)
remplissaient les crite`res DSM IV de de´pression, alors que la
litte´rature sur la de´pression post-AVC retrouve une incidence
ge´ne´ralement plus faible a` cette pe´riode de l’e´volution [18] et
que la de´pression e´tait significativement corre´le´e au besoin
d’aide, notamment humaine. Dans l’avenir, des recherches sur
l’influence des traitements anti-de´presseurs et d’une prise en
charge psychologique sur le besoin d’aide exprime´ par des
patients victimes d’AVC dont l’autonomie est satisfaisante
seront certainement d’un grand inte´reˆt. Nous n’avons pas pu
analyser dans le de´tail les diffe´rences entre les besoins en aide
familiale et en intervenants exte´rieurs. Evans et Bishop ont
e´tudie´ ce sujet en 1991 et concluaient que le fait que l’aidant
principal soit le conjoint du patient, qu’il ait de bonnes
connaissances sur l’AVC et qu’il ne de´veloppe pas de
de´pression en phase pre´coce e´taient des facteurs pre´dictifs
d’un retour a` domicile a` un an re´ussi. Dans ces conditions,
l’aidant e´tait e´galement moins de´pressif et accomplissait plus
facilement ses taˆches familiales [11].
Inde´pendante de l’aˆge avant 75 ans et du type clinique
d’AVC, l’admission en re´e´ducation e´tait plus fre´quente chez les
patients dont la dure´e d’hospitalisation en neurologie e´tait plus
longue. Si on conside`re que les dure´es d’hospitalisation longues
correspondent aux AVC les plus graves, ce re´sultat concorde
avec de nombreuses e´tudes montrant un be´ne´fice du se´jour en
MPR pour les AVC de gravite´ interme´diaire [8,18,22,26,28] et
meˆme se´ve`res [12,21]. Mais le caracte`re re´trospectif de l’e´tude
ne permet pas de tirer des conclusions dans ce domaine.
On peut remarquer enfin certaines divergences entre les
attentes des patients et celles des aidants. Le patient reste
focalise´ plus longtemps sur la maladie et ses conse´quences
personnelles directes : perte d’autonomie, diminution de ses
loisirs, proble`mes financiers, proble`mes rencontre´s dans les
services hospitaliers, alors que les aidants se montrent tre`s
pre´occupe´s des aides disponibles. Les donne´es de la litte´rature
sur la qualite´ de vie a` long terme des aidants sugge`rent que
celle-ci pourrait eˆtre ame´liore´e par une meilleure information
sur l’AVC et sa prise en charge, par l’intervention plus
fre´quente d’une tierce personne permettant a` l’aidant de
continuer a` pratiquer quelques activite´s de loisirs, par la
pre´vention de la de´pression de l’aidant notamment en phase
pre´coce et par la reconnaissance et la prise en charge des
dysfonctions familiales (recherche pre´coce des modifications
des relations de couple).
Meˆme si le recrutement conse´cutif des patients dans le
service de neurologie spe´cialise´ dans la prise en charge de
l’AVC (et qui est d’ailleurs devenu depuis unite´ neurovasculaire
du CHU) a e´vite´ le biais de se´lection habituel aux e´tudes
mene´es exclusivement en milieu MPR, d’autres biais et des
limites n’ont cependant pas pu eˆtre e´vite´s dans cette e´tude.
Nous n’avons pas pu comparer l’aˆge moyen des inclus et celui
des perdus de vue. L’autonomie de 30 patients a e´te´ e´value´e de
fac¸on globale et subjective par les me´decins traitants, a` partir de
leur expe´rience clinique. La reconstitution te´le´phonique de
l’index de Barthel et de l’IADL que nous avons ensuite
effectue´e a ne´anmoins confirme´ leur impression chez 27patients. Mais le biais le plus important, conscient et de´libe´re´,
concerne l’aˆge des sujets inclus, limite´ a` 75 pour correspondre
au dispositif de soin et de filie`re en usage dans notre
de´partement. Nous n’avons pas inclus non plus deux sujets
de moins de 40 ans, dont les conditions de vie et les causes
d’AVC diffe´raient du reste de l’e´chantillon. Dans notre e´tude,
l’aˆge n’intervient que tre`s peu dans le devenir fonctionnel
puisqu’il n’est corre´le´ qu’a` la fre´quence des de´placements
exte´rieurs. Cela concorde avec d’autres e´tudes [7,19], mais il
sera e´videmment ne´cessaire d’e´tudier les attentes et les besoins
d’aide sur une population de sujets plus aˆge´s. En ce qui
concerne le sexe, deux tiers de nos patients sont des hommes,
dont les dix cas d’AVC he´morragiques. Cette proportion peut
elle aussi repre´senter un biais, car elle est plus e´leve´e que dans
la plupart des e´tudes pre´ce´dentes [7,15]. L’e´tude de Granger
et al. en 1992 montrait que le pourcentage d’hommes victimes
d’AVC diminuait avec l’aˆge [15]. Il e´tait donc pre´visible
d’avoir une part importante de sujets masculins puisque pour la
tranche d’aˆge que nous e´tudions, les hommes de 40 a` 75 ans ont
plus de facteurs de risque d’AVC que les femmes, tout en
conservant encore un taux de mortalite´ comparable. Cependant,
ce biais nous paraıˆt de modeste influence car nous n’avons pas
retrouve´ d’influence du sexe sur l’autonomie et la plupart des
autres e´tudes ne retrouvent pas non plus d’influence [20,24,27].
Enfin, du fait d’une moyenne d’aˆge relativement jeune de notre
e´chantillon, le pourcentage de personnes solitaires est peu
important, trois quarts des patients vivant en couple (seulement
10 % de veuvage) et un sur six avait au moins un enfant vivant a`
domicile. Dans la plupart des travaux e´tudiant des populations
plus aˆge´es, le taux de personnes vivant seules est beaucoup plus
important ce qui conduit probablement a` un taux supe´rieur
d’institutionnalisation et davantage d’aidant exte´rieur par
rapport aux aidants familiaux [7]. Des e´tudes ulte´rieures sont
donc ne´cessaires avant de pouvoir ge´ne´raliser nos re´sultats a`
l’ensemble de la population des patients victimes d’AVC.
Ainsi, bien que le devenir fonctionnel des patients victimes
d’un premier AVC avant l’aˆge de 75 ans paraisse relativement
favorable, plus d’un tiers de ces patients expriment des attentes
vis-a`-vis de leur autonomie et de la re´duction de leurs loisirs, se
de´priment et ont besoin d’aides humaines et techniques. Ces
donne´es devraient eˆtre prises en compte dans les politiques de
sante´ et de planification des filie`res et besoins de soin de notre
pays.
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